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El cuidado diario de la
salud de su nino/a

En este capitulo se presentan en el hogar que pueden requerir
informacion y recursos para atender planificacion adicional. Muchas de las
las necesidades de salud diarias de su ideas y consejos fueron propuestas por
nino/a. En el capitulo se incluye otros padres de familia a partir de sus
informacion sobre servicios de salud propias experiencias.

Algunos de estos servicios estan cubiertos por su plan de seguro
médico, otros no. Sin embargo, puede haber otras maneras de
pagar algunos de estos servicios. Para conocer mas al respecto,
comuniquese con:

* El proveedor de cuidados primarios de la salud (PCP) de su nifio/a.

* El coordinador de atencion médica o administrador de casos del nino/a
(agencias estatales o comunitarias o plan de salud).

* Massachusetts Family TIES, al 1-800-905-TIES, 617-624-5992 (TTY),
consulte el Family TIES Resource Directory (Directorio de recursos
Family TIES), o visite www.massfamilyties.org.

* Massachusetts Family Voices (Voces de las Familias de Massachusetts), al
800-331-0688 x 210, 617-624-5992 (TTY), inscribase en la lista de correos
enviando un mensaje de correo electrénico a massfv@fcsn.org, o visite
www.massfamilyvoices.org.

* Linea telefénica de apoyo comunitario del Massachusetts Department
of Public Health (Departamento de Salud Publica de Massachusetts), al
800-882-1435 (s6lo en Massachusetts), 617-624- 5070 617- 624 5992(TTY),
o visite www.mass.gov/dph/fch/directions.
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Medicamentos

El proveedor de servicios de salud
del nino/a puede ordenar diversos
tipos de medicamentos para su
nifo/a, tal como los siguientes:

Medicamentos recetados. Estos son
medicamentos que se obtienen en las
farmacias Unicamente con receta (una
orden escrita del proveedor de servicios
de salud). Solicite al proveedor de
servicios de salud del nifo/a que consulte
la lista de medicamentos cubiertos por el
plan de salud al escribir las recetas, ya que
esto podria afectar el importe del copago
(es decir, el importe que usted debe
pagar) por los medicamentos.

Medicamentos sin receta. Son
medicamentos que puede comprar en la
farmacia sin necesidad de receta (por
ejemplo, aspirina o medicamentos para
resfriados).

Vitaminas y suplementos dietéticos.
Productos nutricionales que pueden ser
necesarios para la dieta y salud de su
nifo/a. Por lo general podra comprarlos
en farmacias o tiendas de alimentos
naturistas.

Es probable que todos los medicamentos
recetados requieran un copago. Algunos
planes de salud pagan ciertos
medicamentos sin receta, vitaminas y
suplementos dietéticos cuando son
recetados por un proveedor de servicios
de salud. Consulte el manual de beneficios
o llame a un representante de servicios
para afiliados para conocer mas sobre la
cobertura de medicamentos ofrecida por
el plan de salud del nifio/a.

Preguntas que debe hacer a un
proveedor de servicios de salud
cuando receta un medicamento:

1. ¢Como se llama el medicamento?
¢ Qué hace el medicamento?

3. ¢(Cuanto medicamento (qué dosis)
tomara el nifo/a?

4. ;Cuantas veces al dia tomara mi nifio/a
el medicamento?

5. ¢Hay instrucciones especiales para
tomar el medicamento?

6. ¢Durante cuanto tiempo tomara el

nifio/a el medicamento?

¢ Cuales son los efectos secundarios?

8. (Puede tomarse este medicamento en
combinacién con los otros que esta
tomando el nifo/a?

=

(Adaptado de Prescription for Success: Massachusetts Family Voices,

www.massfamilyvoices.org.)
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Organizacion de medicamentos

Consejos para que el
nino/a tome sus
medicamentos

Cuando su nifio/a toma muchos medicamentos,
puede ser complicado mantener el control de los
mismos. Pida al proveedor de servicios de salud del
nifo/a o al farmacéutico ayuda para organizarse.
He aqui algunas sugerencias ofrecidas por otros

dres de famili Pregunte al proveedor de
padres de familia:

servicios de salud del nifno/a
acerca de las diferentes
presentaciones y sabores de
los medicamentos. Pregunte
por:

* Intente organizar que la fecha de surtido sea la
misma para todas las recetas. Asi reducira el
numero de llamadas telefénicas y viajes a la
farmacia.

Pastillas (pildoras) que
solo necesitan tomarse
una vez al dia

* Pregunte al plan de salud del nifio/a acerca de
la posibilidad de utilizar farmacia que envie
pedidos por correo. Si su nifo/a toma un
medicamento recetado en forma regular, tal
vez pueda obtener mas medicamento a la vez
y con menos problemas.

* Tabletas de disolucion
rapida
* Capsulas que pueden

abrirse y mezclarse con
los alimentos

* Compre un organizador de pastillas (pildoras)
que tenga espacio suficiente para guardar los
medicamentos del nifo/a para todas las dosis
diarias de una semana completa.

* Jarabes con sabor

* Mantenga el control de los medicamentos en
el formulario Medicamentos del capitulo 1.
Para evitar problemas con los medicamentos,
lleve el formulario a todas sus citas médicas.

* Informe a todos los proveedores de servicios I\/'|~uc'has“empresas ofrecen a
de salud de su nifio/a de cada uno de los ~ sus empleados.cuentas de
medicamentos que esta tomando el nino/a, -~ gastos flexibles para los
incluidos: " gastos médicos (inclusive

“medicamentos de sin
Medicamentos recetados Feceta).\ Estd es Una manera

Medicamentos sin receta ..de apartar dinero para los
Vitaminas ©gastos médicos antes de la
- deducciéon de impuestos.
Pregunte por las cuentas de
gastos flexibles en la
empresa donde trabaja.

Suplementos nutricionales
Remedios herbales
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Nutricion

La buena nutricion y la alimentacion
saludable contribuyen al crecimiento y
desarrollo del nifio/a. Un nifio/a con
problemas médicos, retrasos en el
desarrollo o que toma ciertos
medicamentos en forma regular puede
tener mayor riesgo de problemas
nutricionales. Hable con el proveedor de
cuidados primarios de la salud (PCP) sobre
las necesidades dietéticas del nifio/a.

iSuU nino/a esta en una de estas
situaciones?

» Tiene problemas para subir de peso.

* Toma medicamentos, vitaminas o
suplementos alimenticios en forma
regular.

* Tiene problemas para amamantar o
alimentarse del biberén regularmente.

» Tiene dificultad para succionar, tragar,
masticar, beber de un vaso o comer
alimentos con texturas diferentes.

* Tiene problemas para alimentarse solo.
* Tarda mas de 30 minutos para comer.
* No quiere comer o come demasiado.

* Ingiere articulos no alimenticios (por
ejemplo, tierra, tiza o jabon).

* Tiene nauseas, vomito, estrefimiento o
diarrea.

* Ingiere formula infantil después de
cumplir su primer ano de edad.

¢ Utiliza un tubo alimentador.

]
=

Si respondio SI a cualquiera de estas
preguntas o si tiene otras inquietudes,
hable con el PCP del nifio/a. Es posible
que recomiende que el nifo/a vea a un
nutricionista o dietista. Un nutricionista
puede ayudarles a usted y a su niflo/a en
las siguientes areas:

* Alimentacién y equipo de alimentacion
* Dieta o férmula especial

* Planificacién de comidas

* Otros servicios nutricionales

Consulte el manual de beneficios del plan
de salud del nifo/a para saber qué
servicios nutricionales estan cubiertos.
Para informarse de otros recursos sobre
nutricién, inclusive recursos familiares
gue ofrecen ayuda para la compra de
alimentos, consulte la seccion State
Agencies (Agencias estatales) del Family
TIES Resource Directory (Directorio de
recursos Family TIES).

Si-su bebé tiene problemas para
amamantar, una consultora de
lactancia puede ayudarle.

~ Pregunte a su PCP, al PCP del

' nifio/a o al centro de recursos
‘para la familia del hospital como
localizar a una consultora de

.lactancia.



Equipo médico duradero

El equipo médico duradero se refiere a articulos, suministros y equipos
disenados para necesidades médicas especificas. Se denomina duradero
porque esta disenado para durar largo tiempo.

Ejemplos de equipo médico duradero:

* Aparatos ortopédicos para ° Ciertos suministros médicos

el cuerpo y las piernas y quirurgicos
* Muletas * Bombas intravenosas
* Sillas de ruedas * Suplementos nutricionales
* Camas de hospital -
\ 7
Por lo general, el nifo/a necesitara una receta de D I - s
un proveedor de servicios de salud para obtener equipo
médico duradero. El equipo médico duradero es provisto por
compainias (proveedores o distribuidores de equipo médico
duradero) que tienen un contrato con el plan de salud del nifio/a.
Comuniguese con un representante de atencién a afiliados o con
el administrador de casos del plan de salud del nifio/a para
obtener mas informacién sobre los servicios de equipo médico
duradero. Consulte también el manual de beneficios del plan de
salud para obtener informaciéon adicional.
- - -_y ~
Vg S~
, - = ™
Mantgr{g'a, un control del equipo A s’
médico ‘duradg\ro del nino/a en el » -
formulario Suministros y -

~equipos del capitulo 1. - -
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Tecnologia de ayuda

La tecnologia de ayuda es cualquier
herramienta o equipo que ayuda a una
persona a vivir mas independientemente.
Se aplica principalmente a personas con
necesidades especiales. La tecnologia de
ayuda también permite que estas personas
participen mas completamente en las
actividades diarias. La tecnologia de ayuda
puede ser de alta tecnologia (por ejemplo,
una computadora controlada mediante
movimientos del ojo) o de baja tecnologia
(por ejemplo, una cerradura para puerta
de disefio especial). Puede ser grande,
como un elevador de sillas de ruedas para

Ejemplos de tecnologia
de ayuda:

* Equipo doméstico, como un asiento
para el bafo o utensilios adaptados
para comer.

* Auxiliares educativos y laborales,
como soportes para libros y sujetadores
adaptados para lapices.

* Equipo para viajes, como una silla de
ruedas o un asiento adaptado en el
automovil.

* Sistemas de comunicacion para
personas que necesitan ayuda para ver,
oir o hablar.

* Tecnologia informatica, como
programas que convierten el habla a
texto o amplifican el tamano de las
palabras en la pantalla.

* Equipo deportivo o recreativo,
como bolas de boliche con asas o cainas
de pescar disefiadas para usarse con
una sola mano.

una camioneta, o pequefa, como una cinta
de velcro para sujetar un tenedor o un
boligrafo.

La tecnologia de ayuda puede
servir para que una persona:

* Viaje

* Participe en actividades
recreativas y sociales
Estudie
Trabaje
Se comunique con otras
personas




Transporte

El transporte de su nifio/a a las citas
médicas es su responsabilidad. Planifique
el viaje siempre que le sea posible. Haga
los arreglos de transporte necesarios para
acudir a las citas médicas antes de la cita
programada. Si no puede llegar a la cita
por cuenta propia o con la ayuda de Si vive en Boston, comuniquese
amigos o parientes, hay recursos para el

transporte de su niio/a que pueden
ayudarle. Transportation Authority (MBTA).

con la Massachusetts Bay

Puede obtener informacion sobre Pregunte sobre.|os autobuses y

estos recursos de: trenes con acceso para personas
incapacitadas y acerca del

* El coordinador de atencion médica
o administrador de casos del programa The Ride.
nino/a.

Un administrador de casos del plan
de salud del nino/a. comuniquese con la autoridad de

Organizaciones de servicios transito de su localidad y
comunitarios en su region (por
ejemplo, Knights of Columbus
(Caballeros de Colén) y Handikids). transporte especial. Por ejemplo,

en Brockton estad Dial-A-BAT
(Brockton Area Transit) y en la

Si vive fuera de Boston,

pregunte sobre las opciones de

region oeste de Massachusetts
esta PVTA (Pioneer Valley Transit
Authority).

Llame al departamento de
policia o bomberos de su
localidad para saber si la ciudad
donde vive tiene un programa
de asientos infantiles para
automoviles. Es posible que un
profesional pueda ayudarle a
instalar el asiento infantil en su
automovil.



Servicios de salud en el hogar

Es posible que llegue el momento en que
su niflo/a necesite servicios de salud en el
hogar. Estos servicios pueden ser
importantes para proteger la salud y
seguridad de su nifio/a. Una agencia de
servicios de salud en el hogar puede
proveer los siguientes servicios:

* Enfermeria calificada
* Asistentes para servicios de
salud en el hogar NG
* Enfermeria privada : /.
 Terapia fisica N~ N
¢ Terapia ocupacional
* Terapia del habla y del lenguaje o
* Asistente de cuidado personal I
* Relevos de descanso para las
personas que cuidan =
* Cuidados de hospicio ¢

AAAAAAA

Consulte el Glosario para obtener mas
informacion sobre estos servicios.

El plan de salud del niflo/a puede ofrecer los servicios de salud en el hogar como
beneficio cubierto. Consulte el manual de beneficios o hable con un representante
de servicios para afiliados si tiene preguntas sobre los servicios cubiertos por el
plan de salud.
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Informacion importante sobre los
servicios de salud en el hogar

Necesitara una receta (orden escrita) del proveedor
de cuidados primarios de la salud (PCP) del nifho/a
antes de utilizar los servicios de salud en el hogar.

Aseglrese de que la agencia de servicios de salud
en el hogar que seleccione pertenezca a la red del
plan de salud del nifo/a. Si hay mas de una opcién
disponible, hable con su PCP sobre qué agencia debe
utilizar.

La agencia de servicios de salud en el hogar llevara
a cabo una valoracion de las necesidades especiales
del nifo/a. Esta valoracién usualmente es efectuada por
una enfermera registrada y puede realizarse en el hogar o
cuando el nifo/a esta en el hospital. Haga muchas
preguntas. (Consulte la seccion Preguntas que debe
hacer a la agencia de servicios de salud en el hogar,
en la pagina 47).

Hay dos tipos de servicios de enfermeria:
* De corta duracién, también llamado
intermitente.
* Continuo, también llamado enfermeria
privada, por bloques o por turnos.
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Informacion importante sobre los
servicios de salud en el hogar

La agencia de servicios de salud en el hogar debe proporcionarle informacion
sobre sus derechos y responsabilidades. Usted tiene el derecho a esperar servicios
de alta calidad. También tiene el derecho a la privacidad y al respeto de todas las
personas que entren en su hogar. Si tiene quejas o agravios, primero debera llamar a la
agencia. También puede presentar la queja al Massachusetts Department of Public
Health (Departamento de Salud Publica de Massachusetts), Division of Health Care
Quality (Division de Calidad de Servicios de Salud), al 800-462-5540 6 617-753-8170 (TTY).

Mantenga informado e involucrado al proveedor de cuidados primarios de la
salud (PCP) del niio/a.

Una agencia de servicios de salud en el hogar debe hacer todo lo posible para
proveer los servicios necesarios. Sin embargo, esto no es posible en algunos casos,
por ejemplo, cuando cae una tormenta de nieve o un empleado estd enfermo. Hable
con la agencia con anticipacién para saber qué debe hacer en estos casos.

Elabore un calendario con la agencia. Cerciérese de que el personal de la agencia
llegue a su casa a las horas cuando su niflo/a mas requiere los servicios.

Si su niino/a ingresa en un hospital, comuniquese con la agencia de servicios de salud
en el hogar y con el PCP del niflo/a para informarles.

Usted puede cancelar los servicios de una agencia de servicios de salud
en el hogar en cualquier momento. Es importante que indique por qué
desea cancelar los servicios. Hable con el PCP del nifio/a acerca de

sus inquietudes. Esto le ayudara a seleccionar otra agencia si

es necesario.
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reguntas que debe hacer a la agencia
de servicios de salud en el hogar

Informacién general:

¢ Qué servicios puede proveer la agencia?

¢Acepta la agencia el plan de seguro médico de mi nifio/a?

¢Puedo obtener los nombres de los padres de familia que han utilizado los servicios de la
agencia, para pedir referencias?

¢Como puedo cancelar o cambiar los servicios?

Experiencia del personal:

(Tiene la agencia licencia del Departamento de Salud Publica?

¢Cuenta la agencia con personal que tenga el entrenamiento especifico para satisfacer las
necesidades de mi nifio/a? En caso negativo, ;estarian dispuestos a contratar mas personal o
entrenarlo?

¢Puedo entrevistar a la persona que cuida? ;Quién pagara las horas de trabajo de la persona
gue cuida durante la entrevista y el entrenamiento? ;Han revisado las referencias y los
antecedentes penales de la persona que cuida?

¢Quién supervisara a las personas que proveen servicios de salud en el hogar a mi nifo/a?

Comunicacion y planificacion:

¢Como se comunicara la agencia con el proveedor de cuidados primarios de la salud (PCP) y
los proveedores de servicios especializados de mi nifio/a?

¢Como se elaboran los calendarios de servicio? ;Cémo pueden modificarse los calendarios?
¢Tendrd mi nifo/a una misma persona que cuida o uno diferente cada vez?

¢Qué hace la agencia para contar con servicios de respaldo?

¢Como participaré en la elaboracion del plan de cuidados de enfermeria de mi nifio/a?
¢Con quién puedo hablar si tengo inquietudes respecto a la persona que cuida al nifio/a?

Tipos de servicios:

¢ Qué persona de la agencia coordinara los servicios y ayudara a resolver los problemas
relacionados con mi nifo/a?

¢Puede la persona que cuida llevar a mi niflo/a a las citas médicas y a la escuela?

¢Como puedo obtener una copia del expediente clinico de mi nifio/a, incluyendo planes de
atencién médica y de enfermeria?

iSe encargara la agencia de las necesidades de equipo de mi nifio/a o debo hacer los arreglos
con una empresa externa?

¢Se coordinaran a través de la agencia los servicios relacionados, como los de enfermeria,
terapia fisica y terapia ocupacional?

¢Ayudara el personal de la agencia de servicios de salud en el hogar con la transicién de mi
nifno/a del hogar a la escuela?

(Adaptado de Working Toward a Balance in Our Lives: A Booklet for Families of Children with Disabilities and Special Health
Care Needs. Project School Care, Children’s Hospital. Boston: Harvard University, Office of the University Publisher, 1992.)
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Asistentes personales

Un asistente personal (PCA, por sus siglas en inglés) es una persona que cuida
independiente, la cual puede ayudarle a realizar las actividades de la vida diaria (como
levantarse de la cama, acostarse, banarse, vestirse y salir a la comunidad).

Es su responsabilidad contratar, entrenar, supervisar y pagar a un PCA para su niflo/a. Dado que
este proceso puede ser mas complicado que lo previsto por las familias, he aqui algunas
sugerencias para contratar y trabajar con los PCA. Consulte con el plan de salud del nifio/a sobre
otras maneras de pagar los servicios de un PCA. También asegurese de obtener asesoria legal y
fiscal de fuentes apropiadas antes de contratar los servicios de un PCA.

Pasos a tomar para una relacion exitosa con el PCA

1. Haga una lista de las tareas.

Identifique la ayuda que su nifio/a requiere del PCA. Describa cuanto tiempo tarda cada tarea.
Pida informacion a las otras personas que atienden al nino/a.

2. Elabore un presupuesto.

Determine como pagara los servicios del PCA. Si los gastos serdn pagados por un tercero,
conozca las reglas (normas). Si usted pagara por los servicios, determine cuanto estara dispuesta
a pagar. Comuniquese con el Centro de Vida Independiente (Independent Living Center) de su
localidad para obtener mas informacién. (Consulte la seccion Independent Living Center
(Centro de Vida Independiente) del Family TIES Resource Directory (Directorio de recursos
Family TIES) para ver la lista correspondiente al estado de Massachusetts).

3. Desarrolle una descripcion del trabajo.

Escriba una descripcién de lo que espera que haga el PCA. Sea especifica al describir las tareas.
Prepare un ejemplo de un calendario de actividades diarias donde se indiquen las tareas y
cuando deben realizarse.

Haga una lista del entrenamiento y la experiencia laboral que quiere que tenga el PCA. Esto
puede incluir tipos especificos de entrenamiento o certificacién, como primeros auxilios o
resucitacion cardiopulmonar. Tenga presente que los servicios costardn mas si el PCA estd mejor
calificado. En ocasiones es mejor entrenar a un PCA inexperto en la manera en que usted quiere
que haga las cosas, en lugar de volver a entrenar a un PCA experimentado.

4. Encuentre a un PCA.

Para encontrar a un PCA puede consultar con el Centro de Vida Independiente de su localidad
(consulte la seccion Independent Living Center (Centro de Vida Independiente) del Family
TIES Resource Directory (Directorio de recursos Family TIES) para conocer la lista
correspondiente a su regién), una agencia de empleos u otra fuente. Si decide poner un anuncio
en un periédico, boletin o tablero de noticias, especifique los requisitos minimos que debe cubrir
el PCA. También puede solicitar al candidato que le diga el tipo de transporte que tiene a su
disposicién. Proporcione un numero telefénico o una direccion de correo electrénico para recibir
respuestas. (Por razones de seguridad, no incluya su direccién.)
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5. Antes de la entrevista, obtenga informacion del candidato al puesto de asistente
personal (PCA, por sus siglas en inglés).

* Nombre legal, direccién y numero telefénico
* Numero de Seguro Social y nUmero de licencia para conducir
* Fecha en la que el solicitante puede comenzar a trabajar

e Experiencia laboral, con nombre, direccion y nimero telefénico de los
patrones anteriores

* Educacion y entrenamiento
* Informacién respecto a antecedentes criminales

*  Nombres y numeros telefénicos de referencias

6. Entreviste al candidato.

Prepare una lista de preguntas antes de la entrevista. Hable sobre la lista de tareas que elaboré
en el paso 1. Describa el calendario de actividades diarias de su nifio/a. Si el nifio/a tiene la edad
suficiente para participar, llévelo a la entrevista. Usted y su nifo/a deben sentirse comodos con
el PCA, ya que algunas de las tareas pueden ser muy intimas.

Por cuestiones de seguridad, puede ser conveniente que lleve a cabo las entrevistas fuera de

su hogar. Considere también la opcion de solicitar la informacién de registros criminales del
PCA. Comuniquese con la Criminal History Systems Board (Junta de Sistemas de Antecedentes
Criminales) al 617-660-4600, 617-660-4606 (TTY), o visite www.mass.gov/chsb o el departamento
de policia de su localidad. Solicite u obtenga un formulario CORI de acceso publico y envielo a la
Junta de Sistemas de Antecedentes Criminales. Se aplica un cargo por cada informe que solicite.

7. Entrene al PCA.

Tome el tiempo necesario para entrenar al PCA que contrate. Deje en claro sus expectativas.
Asegurese de decirle al PCA si hay informacién personal que debe manejarse en forma
confidencial. No olvide informar al PCA de las necesidades, los sentimientos y las decisiones de
usted y su nifo/a.

8. Sea un buen patron.

e Trate con respeto al PCA. Usted y el PCA tienen derecho a distintos sentimientos,
opiniones o puntos de vista. Recuerde que usted es el que manda.

* Si hay problemas, no posponga su resolucién. Asegurese de explicar el problema con
claridad al PCA y de decirle qué necesita cambiar.

* Comparta su reaccion con el PCA acerca de su trabajo, mencionando lo que ha hecho
bien y lo que necesita mejorar. No olvide darle las gracias al PCA por su trabajo.

9. Mantenga una lista de los PCA adicionales para casos de enfermedad o
emergencias.

(Adaptado de Kentucky TEACH Project. Kentucky Commission for Children with Special Health Care Needs, chs.ky.gov/commissionkids.)
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Cuidado de ninos/as

En ocasiones solicitara a otras personas que cuiden a su nino/a. Al utilizar servicios de
cuidado de ninos/as, es importante pensar tanto en las necesidades del nino/a como en
las suyas. Los distintos tipos de cuidado infantil funcionan mejor para diferentes tipos
de ninos/as y familias. Los tres tipos basicos de cuidado de nifios/as son:

* Cuidado del nifio/a en el hogar: una persona va a su casa para cuidar al nifo/a. Puede ser
una amiga, un pariente, una nana o una ninera.

* Cuidado de nifos/as familiar: una persona certificada provee los servicios de cuidado de
nifos/as en su hogar. El cuidado puede proveerse a nifios/as de todas las edades.

e Cuidado de nifnos/as en un centro: organizacion profesional certificada que provee servicios
de cuidado de nifio/a en un ambiente de grupo. Los cuidados pueden proveerse a nifios/as
de un mes a 16 anos de edad.

Un proveedor certificado de servicios de cuidado de nifio/a no puede negarle el cuidado a su nifio/a
a menos que no tenga vacantes. Segun las leyes federales, todos los proveedores de servicios de
cuidado de nifios/as deben aceptar las solicitudes de todas las familias interesadas. Los proveedores
de servicios de cuidado de nifios/as deben tratar de incluir en sus programas a cualquier nifio/a, sin
importar su nivel de habilidades o incapacidad. Para rechazar a un nifio/a incapacitado o cancelarle
los servicios, el proveedor de servicios debe comprobar las dificultades financieras o de otro tipo
causadas por el cuidado del nifo/a.

Para conocer mas sobre los centros de cuidado infantil certificados en su comunidad, comuniquese
con la Massachusetts Office of Child Care (Oficina de Cuidado Infantil de Massachusetts) al 617-988-
6600, 617-988-2454 (TTY), o visite www.qualitychildcare.org. También péngase en contacto con la
Massachusetts Childcare Resource and Referral Network (Red de Recursos y Referencias de Cuidado
de Nifios) al 800-345-0131, 617-491-1749 (TTY), o visite www.ccrcinc.org/spneeds.shtml en la
Internet. Estos servicios ayudan a los padres de niflos/as incapacitados a encontrar servicios de
cuidado de nifios/as en su comunidad y programas que ayudan a pagar estos servicios.

Consulte la seccion Childcare Resource and Referral Network (Red de recursos y referencias de
cuidado de nifios/as) en el Family TIES Resource Directory (Directorio de recursos Family TIES)
para conocer los nombres de otros programas y servicios. Para obtener mas informacién sobre el
cuidado de nifios/as en el hogar, vea la seccion COmo seleccionar a una nifera, mas adelante.
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Cuidado de ninos/as

Hable con el personal para
saber como se satisfaran las
necesidades de su nifo/a.
Comience a trabajar con el
personal de tres a seis
semanas antes de la fecha de
inicio planificada para el
nino/a.

Trabaje con el personal para
establecer el programa
educativo individualizado
(IEP) y el plan individualizado
de cuidado médico (IFSP) para
servicios especiales antes de
los tres anos de edad. (Vea el
capitulo 8.)

Muchas empresas ofrecen a sus
empleados cuentas de gastos
flexibles para el cuidado de
dependientes (por ejemplo, para el
cuidado de nifios/as). Esta es una
manera de apartar dinero para el
cuidado de dependientes antes de la
deduccién de impuestos. Pregunte
por las cuentas de gastos flexibles en
la empresa donde trabaja.

Como seleccionar a una ninera

En ocasiones, usted tendra que estar lejos de su
nifo/a. Hable con el proveedor de cuidados
primarios de la salud (PCP) del nifio/a sobre el
tipo de niflera mas apropiada para el nifio/a.
Para algunas familias, una vecina adolescente es
una buena opcion. En otras es mejor una
persona con experiencia y conocimientos clinicos,
como una enfermera. Recuerde que la mayoria
de los planes de seguro médico no pagan los
servicios de cuidado de nifos/as.

Una nifera debe ser una persona madura,
preparada para manejar situaciones de
emergencia. Busque a una persona a la que no
le incomoden los equipos y necesidades de
cuidado especiales del nifio/a y que sea capaz de
hacerse cargo de ellas.

Explique a la nifera las necesidades de cuidado
de su nifo/a y enséfiele a trabajar con el nifio/a.
Una buena manera de hacerlo es dejando que la
nifiera la observe.

Use el formulario Informaciéon importante
para nineras del capitulo 1. Llene el formulario
y entregue cada vez a la nifiera una copia de
este formulario y del Emergency Information
Form for Children with Special Needs
(Formulario de informacién para emergencias
para niflos/as con necesidades especiales).
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Cuidado de ninos/as

Sugerencias para encontrar a una nifera:

Llame a un hospital de su localidad para encontrar nifieras con entrenamiento
clinico. Pregunte por personal jubilado o de medio tiempo que tal vez quisiera cuidar
a su nifo/a. Pregunte si puede publicar en el boletin del hospital una nota solicitando
los servicios de una nifiera “especial”.

Llame a una escuela o institucion educativa superior de su localidad que
ofrezca un programa de entrenamiento de enfermeras, terapeutas (terapistas) fisicos
o especialistas en educacién de ninos/as pequefios. Los estudiantes de estos
programas pueden estar disponibles para cuidar a su nifio/a (e incluso recibir créditos
escolares por hacerlo). La mayoria de las instituciones de educacién superior aceptan
la publicacion de ofertas de trabajo por teléfono o correo electrénico.

Comuniquese con las instituciones de educacion superior de su localidad y
coloque anuncios en las oficinas del Student Employment (Departamento de Empleo
para Estudiantes). Muchas veces estos anuncios pueden transmitirse por teléfono o
correo electrénico.

Amigos o parientes que quieran cuidar al nifo/a.
Publique un anuncio en un periodico de su localidad.

Comuniquese con grupos de padres de familia, centros comunitarios,
iglesias y otras comunidades religiosas de su region. Pregunte si tienen una
lista de niferas.

Otros padres pueden estar dispuestos a cuidar a su niflo/a. Algunos padres
forman “cooperativas” para intercambiar servicios de cuidado de nifios/as.

Para solicitar un informe de antecedentes criminales (CORI, por sus
siglas en inglés) de una nifiera que desea contratar, comuniquese con
la Criminal History Systems Board (Junta de Sistemas de Antecedentes
Criminales) al 617-660-4600, 617-660-4606 (TTY), o www.mass.gov/chsb

o con el departamento de policia de su localidad. Solicite u obtenga
un_formulario CORI de acceso publico y envielo a la Criminal History
- Systems Board (Junta de Sistemas de Antecedentes Criminales). Se
_/~aplica un cargo por cada informe que solicite.




Relevos de descanso para las
personas que cuidan

En ocasiones, las familias necesitan
descansar de las responsabilidades
diarias del cuidado de un nifo/a con
necesidades de salud especiales.

Los relevos de descanso para las
personas que cuidan proveen cuidado
temporal a un nifo/a, ofrecido por
cualquier persona entrenada para cuidarlo,
como seria otro miembro de la familia, una
amiga o una persona que cuida
profesional. Los relevos de descanso
pueden tener lugar dentro o fuera del
hogar durante cualquier tiempo,
dependiendo de las necesidades de la
familia y de los recursos disponibles.

Su nifo/a puede tener derecho a fondos de
agencias estatales, llamados Apoyo familiar
flexible o financiamiento médico especial,
para pagar los relevos de descanso y cubrir
otros gastos pagados por usted. La
elegibilidad puede variar de una
organizacion a otra.

Solicite al proveedor de cuidados primarios
de la salud (PCP), coordinador de atencion
médica o administrador de casos del nifio/a
informacién sobre cémo obtener servicios
de relevo de personas que cuidan y fondos
de apoyo familiar flexible. Comuniquese
con Family TIES al 800-905-8437 6 consulte
la seccion State Agencies (Agencias
estatales) del Family TIES Resource
Guide (Directorio de recursos Family

TIES) para obtener mas informacién.
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Cuidados de hospicio

Los cuidados de hospicio, también llamados cuidados paliativos, son un tipo especial de
cuidados para personas con enfermedades terminales. Los cuidados de hospicio y
paliativos se basan en la conviccién de que una persona tiene el derecho a vivir sin dolor
y con dignidad. Los cuidados de hospicio ayudan a las familias dandoles el apoyo que
necesitan en esos momentos.

Los cuidados de hospicio se centran en la compasién, no en la cura. En la mayoria de los
casos, los cuidados de hospicio se proveen en el hogar de la persona. Sin embargo,
también se ofrecen en hospicios, hospitales y otros centros de atencion médica
prolongada.

Los cuidados de hospicio por lo Un equipo de cuidados de hospicio
general siguen una estrategia por lo general incluye a las siguientes
de equipo para el cuidado de la personas:

salud en el hogar, que abarca:  Proveedor de servicios de salud del nifio/a

* Médico de hospicio (o director médico)

* Enfermeras registradas

* Asistentes para servicios de salud en el
hogar

» Trabajadoras sociales

* Guias religiosos y otros asesores

* Voluntarios entrenados

» Terapeutas (terapistas) del habla, fisicos y
ocupacionales, de ser necesarios

¢ Cuidado médico
¢ Control del dolor
* Apoyo emocional y espiritual

Los integrantes del equipo de cuidados de hospicio hacen visitas regulares para evaluar
al paciente y proveer los cuidados. El personal de cuidados de hospicio esta disponible
las 24 horas del dia, todos los dias del afio.

Pregunte al proveedor de cuidados primarios de la salud (PCP) del nifio/a acerca de los
servicios de cuidados de hospicio y paliativos. Necesitara una receta (orden médica) del
PCP antes de que pueda utilizar los cuidados de hospicio. Los cuidados de hospicio
pueden estar cubiertos por el plan de seguro médico del nifio/a. En este caso, cerciérese
de que la agencia de cuidados de hospicio que seleccione pertenezca a la red del plan.

(Adaptado de materiales de la Hospice and Palliative Care Federation (Federacion de Cuidados de Hospicio y Paliativos), 800-962-2973,
www.hospicefed.org, y del sitio en Internet de la National Hospice and Palliative Care Organization (Organizacion Nacional de

Cuidados de Hospicio y Paliativos), www.nhpco.org.)
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Al mudarse a una comunidad nueva

Las mudanzas a menudo causan mucho estrés para las familias. La lista de
sugerencias y la lista de comprobacion que se presentan a continuacioén le
ayudaran a coordinar los cuidados de salud de su niflo/a durante una mudanza.

* Comuniquese con el plan de seguro médico del nifo/a. Proporcione su nueva
direccién y haga los arreglos necesarios para obtener los servicios que requiere en
la nueva comunidad. No olvide informar de la mudanza al administrador de casos
del nifo/a.

* Encuentre a un proveedor de cuidados primarios de la salud (PCP) para su
nino/a en la nueva comunidad. Solicite ayuda al PCP actual del nifio/a. Hable
también con un representante de servicios para afiliados del plan de salud del nifio/a.
Después de encontrar a un nuevo PCP, pidale al PCP actual que hable con el nuevo
PCP acerca de los antecedentes médicos del nifio/a. Asegurese de que el PCP actual
del nifo/a envie los expedientes médicos del nifo/a al nuevo PCP.

* Informe de la mudanza a los proveedores de servicios de salud especializados
del niho/a. Esto incluye médicos, enfermeras, terapeutas (terapistas), hospitales y
personal de agencias que participan en el cuidado del nifio/a. Estas personas podran
ponerse en contacto con otros proveedores o agencias de su nueva comunidad.
Solicite copias de los expedientes completos del nifio/a.

* Pida a los nuevos proveedores de servicios de salud y escuelas que acepten
los resultados de los examenes anteriores del nifo/a hasta que se hayan
instalado en su nuevo hogar. Entrégueles copias de los resultados mas recientes de los
examenes y rayos X. De ser posible, pida que no repitan los examenes realizados en
fechas recientes.

* Obtenga informacion sobre los grupos de apoyo y las organizaciones de
padres de familia en la nueva comunidad. Si puede hacerlo, hable con ellos antes de
mudarse. Pregunte qué debe hacer y con quién debe comunicarse antes de efectuar la
mudanza. Péngase en contacto con las agencias estatales (como el Departamento de
Salud Publica) que pueden ayudarle a localizar grupos de apoyo y organizaciones de
padres de familia en la nueva comunidad.

. Si se mudara a una comunidad en el estado de Massachusetts y tiene acceso a
" una computadora, envie un mensaje de correo electrénico a la lista de correo
de Family Voices, a massfv@fcsn.org, como opcién para encontrar nombres de
nuevos proveedores de servicios, grupos locales de apoyo y organizaciones de

padres de familia. Visite www.massfamilyvoices.org.

Si se rkﬁ”dd'aré fuera del estado de Massachusetts, llame al National Information Center for
Children and Youth with Disabilities (Centro Nacional de Informacién para Nifios y Jovenes
Incapacitados) a}’800-695-0285, 202-884-8200 (TTY), o visite www.nichcy.org.
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Comuniquese con la nueva escuela de su nifo/a. Lleve o envie a la nueva escuela
copias de los expedientes escolares del nifio/a. Proporcione a la escuela informacién
sobre las necesidades especiales de cuidado de la salud del nifio/a.

iHaga copias de todo! Esto incluye expedientes médicos, registros de
inmunizaciones o vacunas, informes escolares, planes de atencion médica e
informacién sobre equipos y suministros. Entregue copias de estos documentos y de
todo lo relacionado con la atencién médica del nifo/a a los nuevos proveedores de
servicios de salud del nifio/a, y asegurese de conservar copias para usted en los
capitulos 2 y 3 de este manual.

Renueve las recetas del nino/a unos dias antes de la mudanza, para asegurar
gue tenga medicamentos suficientes para el cambio.

Obtenga nuevas recetas del proveedor de cuidados primarios de la salud (PCP)
actual para todos los medicamentos, para que los tenga al mudarse.

Instale el equipo médico en su nuevo hogar. Si su nifio/a utiliza equipo médico
eléctrico, solicite al nuevo proveedor que compruebe que la nueva casa satisface los
requisitos del equipo. Revise que todas las tomas eléctricas estén puestas a tierray en
lugares practicos. Llame a un electricista si no esta segura o si tiene preguntas. Solicite
al nuevo proveedor que instale el equipo antes de que llegue el nifio/a.

Informe a la compaiiia eléctrica y la compania telefonica de la fecha de su
llegada. Pidales que activen el servicio telefénico y eléctrico antes de que se mude.
Cerciorese de que las companias estén informadas de las necesidades de salud
especiales del nifio/a. (Véase el capitulo 4.)

Preparese para las posibles emergencias. Vea en el capitulo 4 cbmo prepararse e
informar a los servicios de emergencia en su nueva comunidad acerca de las
necesidades especiales de su nifo/a antes de mudarse.
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Lista de control para la mudanza

En cuanto sepa cuando y adonde se mudara:

0 Comuniquese con el plan de seguro médico del nifio/a.

U Pida a todos los proveedores actuales de servicios de
salud recomendaciones para los nuevos proveedores.

0 Llame a la compaiiia telefénica para solicitar el
directorio telefénico.

0 Comuniquese con los servicios médicos de emergencia
de la localidad.

U Poéngase en contacto con el sistema escolar de la
localidad.

U Comuniquese con el Departamento de Educacién del
estado para obtener mas informacién sobre la educacién
especial.

0 Comuniquese con el Departamento de Salud Publica del
estado para obtener informacién sobre programas para
nifios/as con necesidades de salud especiales.

U Solicite a la cdmara de comercio informacién sobre la
nueva comunidad.

U Visite el drea y haga una videograbacién si es posible.

U Péngase en contacto con su proveedor actual de equipo
médico.

U Inférmese de las organizaciones religiosas y otras
organizaciones de intereses especiales en la region.

U Encuentre una farmacia que acepte su seguro médico.

0 Comuniquese con las organizaciones de padres de
familia y los grupos de apoyo en la region.

U Llame a otro padre de familia en la region.

Dos semanas antes de la mudanza:

U Obtenga nuevas recetas de los proveedores de servicios
de salud del nifio/a.

0 Comunigquese una vez mas con la nueva escuela.

Envie los informes escolares.

U Envie los expedientes médicos a los nuevos proveedores
de servicios de salud.

U Informe a la companiia eléctrica la fecha de mudanza.

U Llame a la compaiia telefénica para establecer un
nuevo numero telefénico.

U Llame al proveedor de equipo médico.

O

Dos dias antes de la mudanza:

O Renueve las recetas.

U Compruebe que su nuevo hogar tenga electricidad.

0 Compruebe que su nuevo hogar tenga servicio
telefénico.

U Revise los articulos necesarios para el viaje.

U Llame al nuevo proveedor de equipo médico.

Compruebe que tenga copias de:

U Expedientes médicos

U Expedientes escolares

O Planes educativos individualizados,
planes individualizados de servicios
familiares, planes individualizados de
atencion médica y otros planes de
atencion médica

U Registros de vacunas e

inmunizaciones

Lista de suministros médicos utilizados

Recetas

Tarjeta de seguro médico

Carta del proveedor de cuidados

primarios de la salud (PCP) y de los

proveedores de servicios

especializados donde se explique el

estado de su nifio/a

O oOooog

Nuevos numeros telefénicos:
Hospital
Proveedores de cuidados
primarios

Plan de seguro médico

Servicios médicos de
emergencia
Departamento de bomberos
Departamento de policia
Compainia eléctrica
Compaiiia telefénica
Compaiiia de gas o petréleo
Escuela

Organizaciones y grupos de apoyo
para padres

Departamento de Educacion del Estado

Departamento de Salud Publica del Estado

Proveedor de equipo

Farmacia

Iglesia o templo

Otros
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Planificacion de vacaciones

La planificacion de un viaje familiar con cualquier nifno/a puede ser un reto.
Cuando el nifo/a tiene necesidades de salud especiales, la planificacion del
viaje puede ser abrumadora. La preparacion es la clave para un viaje felizy
saludable. He aqui algunas sugerencias que podran ayudarle.

Hable con el proveedor de cuidados primarios de la salud (PCP) de su nino/a
sobre cualquier inquietud que tenga. Pida sugerencias de qué llevar y qué sintomas
pueden ser indicio de una emergencia. Asegurese de informar al PCP del nifio/a si saldra
del pais.

Prepare un breve expediente médico del nino/a. Por ejemplo, lleve el registro de
vacunas y copias de los formularios del capitulo 1 de este libro.

Haga planes para las posibles emergencias. Sepa de antemano dénde esta el
hospital o clinica mas cercana al lugar donde se hospedara. Obtenga informacién sobre
los proveedores de servicios de salud en la regién; el PCP del niflo/a puede ayudarle en
esta actividad. Lleve el numero telefénico del PCP del nifio/a por si acaso lo necesita. Si
el nino/a requiere equipo médico duradero, pida al proveedor del equipo que le
recomiende un proveedor cerca del lugar donde se hospedara.

Si viajara fuera del estado, llame a un representante de servicios para afiliados del
plan de salud del nifio/a para obtener informacién sobre la cobertura de gastos médicos
fuera del estado de Massachusetts. Hable con el administrador de casos sobre la
coordinacion de los servicios de salud del niino/a en otro estado.
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Planificacion de vacaciones

Asegurese de tener suficientes medicamentos y articulos médicos. Pida al
proveedor de cuidados primarios de la salud (PCP) del niflo/a que le proporcione recetas
adicionales por si acaso algo le sucede a los medicamentos que lleva. Si viajara por avién,
autobus o tren, conserve todos los medicamentos y recetas en el equipaje de mano. Si
alguno de los medicamentos del nifo/a requiere refrigeracion, coléquelo en un
recipiente térmico.

Si viajara en avion, autobus o tren, Ilame unos dias antes de la salida para avisar a la
compania de transporte de la ayuda que tal vez requiera con su nifio/a. Si necesita llevar
equipo especial, pregunte acerca de la posibilidad de llevarlo a bordo.

Si se hospedara en un hotel o motel, llame a la administracién antes de su llegada.
Inférmeles de todo lo que podrian proveer para que su estancia sea menos complicada.
Por ejemplo, si necesita una habitacién accesible a personas discapacitadas o para los
que no fuman, solicitela antes de su llegada. Inférmeles del equipo eléctrico que utiliza
su nino/a. No olvide anotar el nUmero de confirmacién de la reservacién de la habitaciéon
y el nombre de la persona con la que hablé.

Llame a la cdmara de comercio de la ciudad que visitara. Alli podran informarle de
las organizaciones locales y las actividades para nifios/as incapacitados.

Haga listas de cosas que debe hacer, cosas que debe llevar y niumeros telefénicos
importantes. Esto le ayudara a mantenerse organizada. Haga copias adicionales de estas
listas para los otros adultos que viajan con usted.

Para obtener informacién sobre seguridad en viajes y transportes,
comuniquese con:

Disability Law Resource Project (Proyecto de Recursos Legales para
Incapacitados), al 800-949-4232, 713-520-0232 (TTY), o visite www.dlIrp.org

U.S. Department of Homeland Security, Transportation Security
Administration (Departamento de Seguridad Nacional de Estados Unidos,
Administracion de Seguridad en el Transporte), al 866-289-9673 (numero
telefénico gratuito), o visite www.tsa.gov

También puede consultar el Family TIES Resource Directory (Directorio
de recursos Family TIES).




